












In der Bundesrepublik Deutschland exis-
tiert bisher kein nationales Mortalitätsre-
gister [1]. Damit sind bundesweite epide-
miologische Studien, die ein Follow-up 
auf ursachenspezifische Mortalität anstre-
ben, darauf angewiesen, Todesursachen in 
den einzelnen Bundesländern zu recher-
chieren. Da länderspezifische Unterschie-
de hinsichtlich der gesetzlichen Regelun-
gen und Zuständigkeiten bestehen [2, 3, 
4], ist zunächst eine Bestandsaufnahme 
zu den Rahmenbedingungen notwendig. 
Das Robert Koch-Institut hat eine solche 
Bestandsaufnahme durchgeführt. Durch 
Literaturrecherchen und telefonische Be-
fragungen konnten die unterschiedlichen 
gesetzlichen Grundlagen zu Forschungs-
bedingungen sowie die Zugangswege in 
den einzelnen Bundesländern recher-
chiert werden. Im Rahmen eines Pilot-
projektes werden Abläufe zur Todesursa-
chenrecherche in allen 16 Bundesländern 
anhand einer Stichprobe von 188 verstor-
benen StudienteilnehmerInnen des Bun-
desgesundheitssurveys 1998 (BGS98) er-
probt. Die datenschutzrechtlichen Aspek-
te zum Durchführen von Studien mit per-
sönlichen Daten sind im Bundesdaten-
schutzgesetz und in den Datenschutzge-
setzen der Länder geregelt. Nach aktuellen 
Bestimmungen ist zu Lebzeiten von den 
StudienteilnehmerInnen eine schriftli-
che Einverständniserklärung zur Einsicht 
in die Todesbescheinigung einzuholen. 
Grundsätzlich ist es möglich, Recherchen 
zu Todesursachen auch ohne vorab einge-
holte Einverständniserklärung durchzu-
führen, wenn es nicht mehr möglich ist, 
die Einverständniserklärung einzuholen, 
der Forschungszweck einem legitimier-





Grundsätzlich sind drei Hauptschritte zu 
beachten:
1.  Einholen der Stellungnahmen der 
Datenschutzbeauftragten,
2.  Einholen der Stellungnahmen der 
obersten Landesgesundheitsbehörde 
(i. d. R. Landesgesundheitsministe-
rien),
3.  Beantragung der Datenübermittlung 
bei den Datenhaltern [Gesundheits-
ämter, Institut für Rechtsmedizin, Ge-
meinsames Krebsregister (GKR) etc.].
In . Tab. 1 sind die Zugangswege und 
-bedingungen zur Erfassung von Todes-
ursachen nach Bundesländern dargestellt.
In nahezu allen Bundesländern (mit 
Ausnahme von Nordrhein-Westfalen) 
findet eine begründete Ausnahmerege-
lung zur Recherche von Todesursachen 
die Unterstützung der Landesbeauftrag-
ten für Datenschutz und Informations-
freiheit.
In vier Bundesländern (Bremen, Ham-
burg, Saarland, Sachsen) können die An-
träge auf Datenübermittlung mit befür-
wortender Stellungnahme der Landes-
datenschutzbeauftragten direkt bei den 
Gesundheitsämtern bzw. beim Bremer In-
stitut für Rechtsmedizin gestellt werden. 
In Bremen müssen jedoch zuvor die Ster-
bebuchnummern beim Standesamt einge-
holt werden.
In zehn Bundesländern (Baden-Würt-
temberg, Bayern, Brandenburg, Hessen, 
Mecklenburg-Vorpommern, Niedersach-
sen, Rheinland-Pfalz, Sachsen-Anhalt, 
Schleswig-Holstein, Thüringen) kön-
nen mit datenschutzrechtlicher Unbe-
denklichkeitserklärung in einem zweiten 
Schritt die Zustimmungen der obersten 
Landesgesundheitsbehörden eingeholt 
werden. In Baden-Württemberg, Rhein-
land-Pfalz und Schleswig-Holstein ist die-
ser zweite Schritt jedoch keine zwingen-
de Voraussetzung, sondern eine Empfeh-
lung, die den Gesundheitsämtern Hand-
lungssicherheit geben sollte.
Die Mehrheit dieser Bundesländer 
(Baden-Württemberg, Brandenburg, 
Mecklenburg-Vorpommern, Niedersach-
sen, Rheinland-Pfalz, Sachsen- Anhalt, 
Schleswig-Holstein, Thüringen) ermög-
licht, in einem dritten Schritt eine direk-
te Ermittlung der Todesursachen bei den 
Gesundheitsämtern. In Hessen müssen 
zuvor bei den Standesämtern die Sterbe-
buchnummern eingeholt werden. Kom-
pliziert gestaltet sich der Zugang zu den 
Todesursachen in einem Gesundheits-
amt in Hessen. Dort genügen nicht die 
Zustimmung des Landesbeauftragten für 
den Datenschutz und der obersten Ge-
sundheitsbehörde sowie das Einholen 
der Sterbebuchnummern bei den Stan-
desämtern, sondern es muss darüber hi-
naus noch eine Zustimmung beim Deut-
431Bundesgesundheitsblatt - Gesundheitsforschung - Gesundheitsschutz 3 · 2012  | 
Forschung aktuell
schen Landkreistag beantragt werden. In 
Bayern bedarf es zusätzlich der Zustim-
mung des Regierungsbezirks, in dessen 
Einzugsbereich die meisten Probanden 
verstorben sind.
. Abb. 1 liefert eine zusammenfassen-
de Darstellung der oben beschriebenen 
Abläufe in 14 Bundesländern (ohne Ber-
lin und Nordrhein-Westfalen). Auf Berlin 
und Nordrhein-Westfalen, für die jeweils 
besondere Bedingungen zutreffen, wird 
gesondert eingegangen.
In Berlin ist eine Todesursachenre-
cherche über die Gesundheitsämter auf-
grund kurzer Aufbewahrungsfristen der 
Todesbescheinigungen (wenige Wochen) 
und anschließender Weiterleitung an das 
Amt für Statistik Berlin-Brandenburg 
nicht möglich. Da Statistische Ämter be-
sonderen Datenschutzregeln unterliegen, 































































































Thüringen GA des Sterbeortes 30 Jahre 1. Zustimmung des/r Landesdatenschutzbeauftragte/n
2. Zustimmung des GM
GA Gesundheitsamt, GKR Gemeinsames Krebsregister, GM Gesundheitsministerium, IRZ Institut für Rechtsmedizin, TB Todesbescheinigung, TU Todesursache.
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sierte, aber nicht für die Recherchen be-
nötigte pseudonymisierte Daten übermit-
telt werden. Unter Beachtung der beson-
deren datenschutzrechtlichen Auflagen 
(geregelt im Gesetz über das Krebsregis-
ter – KRG), ist es möglich, zumindest für 
einen Teil der Verstorbenen aus Berlin die 
Todesursachen über das GKR zu recher-
chieren. Für die verbleibenden Sterbefäl-
le mit ungeklärten Todesursachen wer-
den über das Amt für Statistik und die 
Bezirksämter die Krankenhäuser/Ärzte 
ermittelt, die die Todesbescheinigungen 
ausgestellt haben. Nach Kontaktieren die-
ser Krankenhäuser/Ärzte können in eini-
gen Fällen die Todesursachen möglicher-
weise noch recherchiert werden.
In Nordrhein-Westfalen kann keine 
Ausnahmeregelung zur Todesursachen-
recherche erworben werden. Die Unbe-
denklichkeitserklärung des Landesdaten-
schutzbeauftragten ist hier grundsätzlich 
an die Vorlage einer zu Lebzeiten von 
den StudienteilnehmerInnen eingeholten 
Einwilligung gebunden. Die Einwilligung 
muss sich dabei explizit auf (1) das Ein-
verständnis zur Todesursachenrecherche 
und (2) die ärztliche Schweigepflichtent-
bindung zu diesem Zweck beziehen.
Abgesehen von Nordrhein-Westfalen, 
wo keine Todesursachenrecherche mög-
lich ist, kommt es in Berlin und in Rhein-












































































































































































































































































Finanzierung/Laufzeit des Pilotprojekts.  Das Mor-
talitäts-Follow-Up wurde vom Bundesministerium für 
Gesundheit (BMG) finanziert und vom 17.01.2011–
15.09.2011 durchgeführt.
Interessenkonflikt.  Der korrespondierende Autor 
gibt an, dass kein Interessenkonflikt besteht.
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